
Naglasci iz rasprave o Izvještaju o radu 2015 i Planu rada 2016. sa SKUPŠTINE UDRUGE MijelomCRO, 
održane 5. travnja 2016. , 17 do 19,30 sati, u prostorijama M.E.P. doo,
 Ulica grada Vukovara 226G, 10000 Zagreb

[bookmark: _GoBack]Konstatirani su problemi liječenja, posebice u manjim bolnicama zbog neosposobljenosti da se nose sa rijetkim bolestima. Iznijeto je mišljenje kako bi bilo korisno ako bi se odredile vodeće regionalne i nacionalne bolnice koje će biti cjelovito i po svim kriterijima osposobljene za liječenje MM (osoblje, opreme, dostante financije, kvote lijekova...). Ponovo je istaknut temeljni problem - kasno i otežano dijagnosticiranje bolesti u primarnoj zdravstvenoj zaštiti - ambulantama opće prakse. Predlaže se da se inicira sastanak u Savezu za rijetke bolesti da bi se eventualno organizirala edukacija liječnika jedinstveno za više rijetkih bolesti (brošura, prospekt, ...). S istim ciljem proslijedit će se članak „A da nije  multipli mijelom?“ na objavu u Liječničkom vjesniku kojeg prate svi liječnici. Treba podržavati uvođenje novih lijekova u liječenje, jednako kao i povećati i stabilizirati dostupnost postojećih lijekova s liste HZZO. Važno je  očuvati Fond skupih lijekova pri HZZO, da se isti ne bi umanjio u ovim kriznim uvjetima. Ocjenjeno je nužnim da se Udruga konkretno angažira i oglasi prema bolnicama, HZZO itd – u konkretnim slučajevima neadekvatnog liječenja (spomenuti su slučajevi u pojedinim bolnici - 45 dana nema igala za biopsiju, uskrata prava na lijek  Revlamid u slučaju da je prethodno pacijent primio Velcade u trećoj liniji. Kazano je kako bi se više trebalo koristiti liječenje u okviru tzv. kliničkih istraživanja – u okviru kojih se besplatno dobivaju novi lijekovi.  Nisu iskorištene sve ponuđene mogućnosti plaćenog nazočenja naših pacijenata na konferencijama u inozemstvu, 2015 (zbog zdravstvenog stanja pacijenata). 
Razgovarano je o koristima dobre komunikacije u mnogim oblicima: oboljeli i Udruga MM, oboljeli međusobno i dr. Razmotrit će se modeli komunikacije oboljelih s liječnikom a posredstvom Udruge. Treba istražiti razne forme: postavljanje pitanja liječniku putem e poruke, telefonski razgovor s dežurnim liječnikom (po unaprijed dogovorenom rasporedu – 2 puta mjesečno po 2 sata). Inicirat će se okupljanja pacijenata u mini skupinama, ali će se način i učestalost tih veza ostaviti na volju pacijentima. Nastavit će se izravna komunikacija između tajništva Udruge i pacijenata (u 2015. ostvareno preko 150 kontakata). Naglašeno je kako bi tzv. „osobne priče“ , napisane od pacijenata –člana udruge – mogle biti veoma korisne, kako za vođenje akcija Udruge , tako i za edukaciju novih bolesnika.
Edukacija pacijenata je važna. Organizirat će se veći edukativni susret liječnika i pacijenata, prvi u lipnju u Zagrebu (dogovoreni su predavači). Snimit će se video i postaviti na potral za trajno korištenje. Možda bi bilo dobro odvojiti edukaciju za novooboljele od one za „stare“ pacijente;  prvima su potrebne šire informacije, a drugima detaljnije i dublje. Spomenuta je mogućnost uvođenja foruma pacijenata na portalu www.mijelom.hr. No, prije uvođenja potrebno je detaljnije ocijeniti  sve koristi i rizike.  Mogla bi se raztmotriti praksa osposobljavanja tzv. mentora (pacijent ili aktivist Udruge) koji bi radio (komunicirao, poticao druženje, savjetovao...) s manjom skupinom pacijenata u pojedinim mjestima.
Literatura o MM je važan segment djelovanja Udruge. Nastavlja se s besplatnom podjelom knjiga MM – priručnik za oboljele (cca 200 kom/god). Ista knjiga će se dostaviti u BIH i Srbiju, tamošnjim udrugama. Naredna knjiga u izdanju Udruge pod naslovom MM – lijekovi i liječenje bit će tiskana u jesen 2016. 
Za kvalitetniji život s mijelom svakako je važna psihološka pomoć, koja za sada praktično ne postoji. Moguće bi bilo o tome razgovarati na susretima pacijenata i liječnika. 
Postavilo se pitanje alternativnih načina liječenja. Zaključeno je  da Udruga ne može zauzimati stav o istom, pošto ne postoje dovoljni znanstveni dokazi o rezultatima takvih terapija u praksi.  
Suradnja sa liječnicima, odnosno njihovom grupom za MM – „Krohem“ je veoma dobra i ogleda se u mnogo aktivnosti – recenziranje naših novih knjiga, predavanja za pacijente, usklađeno zalaganje prema HZZO za odobrenje novih lijekova i dostatnog proračuna za lijekove u bolnicama


